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Ledare I

Varje ar sedan jag blev ordférande, och varit aktivt inblandad i att
skriva verksamhetsberittelse, har jag forvénats lika mycket ver hur
mycket vi faktiskt gjort under aret som gitt. Det konstiga dr att man
under pdgdende verksamhetsér inte riktigt tycker att man gor sd myck-
et som man skulle vilja.

Det dr kanske bra att ha en hég ambitionsniva. Det ir vil da det blir
ndgot gjort.

I det hir numret av medlemstidningen finns kallelsen till arsmétet,
som trots att vi tidigare talat om annat, kommer att héllas i Stockholm
i mars. Alla medlemmar hilsas hjirtigt vilkomna. Férutom sedvan-
liga &rsmotesforhandlingar, blir det fika, lotteri och snack tillsammans
med andra “Marfanare”. Just det, att triffa andra som har samma
funderingar, dr hur viktigt som helst. Kom och ge av dina erfarenheter

och ta del av andra!

Carina Olsson
ordférande

Marfans
syndrom
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styrelsen |

Carina Olsson, ordforande
08-89 49 92, 070-975 05 21

Jenny Astrom, ordinarie ledamot
0920—22 80 86, 070—347 58 27

Susan Blomqvist, ordinarie ledamor

076—89 o1 27

carina.olsson@telia.com

Mona-Lis Petersson, sekreterare
® 08-500 370 91, 073—338 64 41
mona_lisp@hotmail.com

Karin Olsson, kassir,
medlems- och registeransvarig
0485-363 33
karinolsson@me.com

jenast@bahnhof.se

susan.blomqvist@bredband.net

Anna Salo, ordinarie ledamot
0502128 35, 076—212 19 04
salo.anna@hotmail.com

Anna Ulin, ordinarie ledamot
031-14 24 36, 070—924 01 68
anna.ulin@tele2.se

Annett Andersson, ordinarie ledamot

08—702 02 79, 073—776 69 41
annett_andersson@hotmail.com

Ingrid Karlsson, suppleant

karlsson.ingrid@ownit.nu

Katarina Moberg, suppleant
katarina.moberg@gmail.com

Kontaktpersoner |

Aorta och klaffoperation
Johnny Lehmann 08-732 6228
Kicki Andersson 031—45 76 10
Fredrik Alderin o11-16 34 45

Barn- och tonarsforaldrar
Annika Romare 08—710 37 61
Fredrik, Cathrin Alderin o11—16 34 45
Marie Sallnis 08—s550 390 51

Ingrid Tonning-Olsson 04624 83 0o

Allman information
Mona-Lis Pettersson 08—500 370 91

Anhérig till marfanpatient
Ingrid Henriksson 04658 602

Kerstin Andersson 090—18 15 38
Unga vuxna

Olle-Martin Gustafsson 018—s4 98 87 Informationssékning

Lungor Jenny Astrom jenast@glocalnet.net

Betty Asplund betty_asplund@tele2.se

Leder och skelett
Traning Mona-Lis Petersson 08—500 370 91

Britt-Marie Berner 08—644 83 21

Tidningen |

Redaktionskommitté

Karin Olsson, Erik Cardfelt
karinolsson@me.com
Redaktionskommittén ir tacksam

for alla bidrag till tidningen
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Svenska Marfanforeningens
verksamhetsberattelse for 2009

Arsmétet holls den 14 mars i Stockholm och 11 réstbe-
rittigade medlemmar var nirvarande.

Férutom sedvanliga &rsmotesforhandlingar  holl
Britt-Marie Berner, som ir sjukgymnast och medlem i
foreningen, ett féredrag om trining for personer med
Marfans syndrom. Britt-Marie berittade om vilka sir-
skilda forutsittningar som giller nidr man har en bind-
vivssjukdom. Vi fick veta vad man ska tinka pd och
vad man kan gora men ocksd vad man kanske ska vara
forsiktig med. Britt-Maries foredrag ir alltid lika upp-
skattade.

Styrelsen
Styrelsen har under aret bestdtt av atta ordinarie leda-
mdter, varav en ordférande och tre suppleanter.
Styrelsen har hallit atta protokollférda méten under
2009. Vanligtvis halls styrelsemdtena pa telefon, men i
samband med &rsmétet och i september har styrelsen
mdoten da sd manga som mojligt deltar pd plats. Vid
dessa méten har vi forutom ordinarie styrelsemdéte en
“arbetsdag”, da vi diskuterar frigor av mer lingtgiende
och strategisk karakeir. I samband med drsmétet triffas
den nyvalda styrelsen f6r att formellt konstituera sig
och for att fordela ansvarsomraden. Vi brukar ocksd
tillsammans gd igenom den sedan tidigare framtagna
verksamhetsplanen och gora detaljplanering. Vid sep-
tembermétet 2009 deltog Lise Murphy och berittade

om vad som hinder inom Eurordis och EMEA.

Tidningen
Vir medlemstidning har kommit ut med tre nummer
under 3ret.

[ nummer 3 introducerade vi en insindarsida. Det ir
styrelsens forhoppning att alla medlemmar, utan att
behova skriva lénga artiklar, ska vilja delta med sina
tankar kring Marfans syndrom.

Medlemsmote i Malmo
En av rets stora hindelser var medlemsmotet i Malmo

den 11 juni. Vi skickade en personlig inbjudan till cirka

20 familjer i sddra Sverige. Nio medlemmar nirvarade.
Frén styrelsen deltog Carina Olsson och Mona-Lis Pe-
tersson. Var stipendiat och medlem, Katarina Moberg,
berittade om sina forskningsresultat med utgingspunkte
frin GUCH-registren i Malmé och Lund.

Inbjudan hade ocksé gitt ut till likare med flera pa
Universitetssjukhuset MAS. Tyvirr var ingen likare
nirvarande. Vi bedomer 4ndé att motet var en fram-
ging. Styrelsen fick tillfille act triffa medlemmar och
gavs mojlighet att ta till sig tankar och idéer infor fram-
tiden.

Séllsynta Diagnoser
Ett av Riksférbundet Sillsynta Diagnosers mal ir att
organisera patientgrupper som genom sin litenhet
knappast syns. Sillsynta diagnoser ir ett riksforbund
for sillsynta diagnosgrupper. Genom att erbjuda dessa
grupper medlemskap kan riksférbundet som intresse-
organisation och sprakror stilla krav och arbeta for inda-
malsenliga insatser frin samhillets sida. Alla medlem-
mar i Svenska Marfanféreningen 4r ocksi medlemmar
i Riksférbundet Sillsynta Diagnoser. Fran riksforbun-
det fir vi ett drligt foreningsbidrag pa 5 ooo kronor.

Riksfoérbundets verkar bland annat f6r att skapa en
helhetssyn for sillsynta diagnosers gemensamma pro-
blem, f6r att #ven de smé diagnosgrupperna ska kunna
gora sig horda. De belyser de sirskilda svirigheter en
sillsynt diagnos innebir, samt verka f6r att FN:s regler
om alla minniskors lika virde uppritchalls.

P4 drsmétet i april representerade Susan Blomqvist
Marfanféreningen och vid ordférandematet i novem-

ber deltog Carina Olsson och Jenny Astrom.

Lakarkontakter

Sedan flera &r har foreningen en lista med kontaktli-
kare. Det ir specialister inom de omriden som berér
oss, vilka visat ett speciellt intresse f6r Marfans syn-
drom. Till kontaktlikarna kan styrelsen vinda sig for
att £ rdd och svar pa sirskilda medicinska frigor. Vi

tackade vira kontaktlikare for gott samarbete tillsam-
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mans med en hilsning om god jul och gott nytt ar.
Julkorten var en donation frin STF Vandrarhem Stora

Frogarden.

Eurordis och EMEA

Svenska Marfanféreningen ir medlem i Eurordis, som
ir den europeiska samarbetsorganisationen for marfan-
foreningar i Europa. Vir medlem Lise Murphy ir
adjungerad av styrelsen att delta i dessa organisationers
arbete.

Enskilda féreningar, som Marfanféreningen , och
nationella foreningar, som Sillsynta diagnoser i Sverige,
dr medlemmar i Eurordis som har sin bas i Paris. Sedan
starten 199shar de framgangsrike drivit frigor om sirli-
kemedel (likemedel f6r sillsynta diagnoser), europeiska
expertcenter for sillsynta sjukdomar, speciella forsk-
ningssatsningar och fri rérlighet f6r patienter inom Eu-
ropa. Eftersom Eurordis frimst arbetar politiske for
bittre tillgdng till likemedel och villkor f6r patienter
med sillsynta sjukdomar ir det viktigt att ta aktiv del i
EU-arbetet genom att vara med i kommittéer och ar-
betsgrupper.

Lise idr var representant i Eurordis sedan tre ar och
har fatt fornyat fortroende for yteerligare tre ar i PCWP
(Patients and Consumers Working Party) en samar-
betsgrupp f6r patienter och konsumenter i det Europe-
iska likemdelsverket (EMA). Lise informerade pa ett
styrelseméte om detta och gav underlag till artikeln om
Cozaar som vir styrelseledamot Katarina Moberg skrev
om i tidigare nummer av Marfantidningen.

Nordiskt samarbete
Annett Andersson och Mona-Lis Petersson deltog i
Nordiskt Marfanméte i Hillerod i Danmark den 2—4
oktober. Négra av punkterna som togs upp vid métet
var Marfans syndrom och hjirtat i ungdomsaren och
dldrandets speciella problem kopplat till Marfans syn-
drom.

Det ir sldende att konstatera hur olika det ser ut for
personer med Marfans syndrom i olika linder i norden.
Det finns mycket att forbidttra och Norge ir ett bra

exempel pa hur vil det kan fungera.

Olandshelgen
Olandshelgen stilldes in pd grund av att for fi medlem-

mar var anmilda.
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Nationella medicinska center
Marfanféreningen jobbar via flera kanaler f6r att f3 till
nationella medicinska center for personer med sillsyn-
ta diagnoser. Vi har forsoke etablera samarbete med
andra smigrupper. Annu har vi inte nitt si lingt vi
onskar. Men arbetet fortsitter via en arbetsgrupp som
bestdr av Lise Murphy som adjungerats av styrelsen och
Anna Salo frin styrelsen.

Genom véra likarméten och samarbete med klinisk
genetik i Stockholm skapade Marfanforeningen ett in-
formellt nitverk som har resulterat i att GUCH-mot-
tagningen och klinisk genetik har ett nira samarbete
och att man har en helhetssyn pé patienterna. Framfo-
rallt har det varit likarna Eva Mattson pd GUCH och
Ann Nordgren pd klinisk genetik som har varit dri-
vande och lagt ner stor moda pa detta, vilket vi dr otro-
ligt tacksamma f6r. Som en del av deras satsning fore-
laste Lise for all personal pa klinisk genetik i januari for
cirka 40 personer pa temat Att leva med Marfans syn-
drom. Forelisningen férbereddestillsammans med
Mona-Lis Petersonfrdn vér styrelse.

[ juni 2009 kom EU:s ministerrdd med en rekom-
mendation att alla linder ska ha handlingsplaner for
sillsynta diagnoser. Dessa ska nu utarbetas i Sverige
och det ir ett otroligt viktigt arbete for oss. Svensk
sjukvérd maste finna 1sningar for att sikerstilla EU:s
krav pd att patienter med sillsynta sjukdomar far till-
géng till vird och behandling av hog kvalitet.

Sverige méste 6ka sin satsning pa forskning och upp-
byggnad av nationella kunskapscentrum f6r sillsynta
diagnoser.

Svenska myndigheter behéver vidta atgirder for att
leva upp till EU:s krav nir det giller tillginglighet,
uppf6ljning och finansiering av sirlikemedel, sa kalla-
de orphan drugs.

Aven Riksforbundet Sillsynta Diagnoser anser att en
vil fungerande vird ir viktig for medlemmarna efter-
som det utgor grunden for att dvrigt samhillsstéd ska
ges pd ett korreke sitt. Dirfor arbetar riksférbundet f6r
att det ska byggas upp nationella medicinska center for
alla diagnoser som férbundet representerar. Vi féljer

med spinning och aktivt intresse deras arbete.

Ovriga medlemsaktiviteter
[ augusti deltog tre medlemmar frin Marfanforeningen

i katamaransegling i Handicats regi. Deltagarna fick
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hjilpa att segla baten och att kryssa sig fram. En hirlig ~ och syftet med Handicats verksamhet ir att gora seg-

tur som gav mersmak. Bdten ir handikappanpassad  ling tillgingligt for alla.

For styrelsen

Carina Olsson Mona-Lis Petersson Karin Olsson
ordforande sekreterare kassir

Ekonomisk rapport

Svenska Marfanféreningen 2009-01-01-2009-12-31

RESLUTATRAKNING
Inkomster Utgifter
Medlemsavgifter 33350,00  Tryckning av tidningen
Gavor 5 400,00  Porto och distribution av tidningen
Bidrag Sillsynta Diagnoser 5 000,00  Porto
Summa 43 750,00 Resor, ej styrelsemt')ten
Resor styrelseméten
Styrelseméten, ej dess resor
Arsméten, ej dess resor
Internetkostander
Gévor och bidrag
Medlemsméte i Malmo
Medlemsavgift EURORDIS
Finansiella kostnader, avgifter pd Plusgirot
Summa
Arets 6verskott
BALANSRAKNING
Tillgdngar Eget kapital och skulder
Plusgirot 62 881,28  Ingdende kapital 2009—o1—o01
Fordran pad Mona-Lis, Danmarksméte 3 000,00  Forskningsfonden
Summa 65 881,28  Faktura Fyristryck

(sista tidningen som betalas 2010-01-14)
Arets 6verskott

Summa
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9 938,00
5 935,30
809,00
2 306,00
5 234,00
I 618,00 ®
515,50
481,00
707,00
4 309,00
590,21
463,50
32 906,51
10 843,49

46 632,79

4 000,00

4 405,00

10 843,49
65 881,28
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m BEGRANSAD
EFTERSANDNING

Vid definitiv avflyttning eller felaktig adress
atersands forséndelsen med ny adress
angiven.

Mona-Lis Peterson
Allévagen 3
137 56 TUNGELSTA

Kallelse arsmote Stockholm

13 mars 2010

Vilkommen till &rsméte f6r Svenska Marfanférening-
en, lordagen den 13 mars 2010 klockan 13.00. Plats:
Gotlandsalen, rum Werner, Gotlandsgatan 44 i Stock-
holm. T-bana till Skanstull. Dirifrin tar det s—10 mi-
nuter att gd. (Vi dr i samma lokal som &rsmétet
2009).

Forslag till dagordning

1. Métet 6ppnas

2. Kallelsens godkinnande

3. Dagordningens godkinnande
4. Val av ordforande fér motet
5. Val av sekreterare for motet
6. Val av 2 justeringsmin

7. Verksamhetsberittelse

8. Resultat och balansrikning

9. Revisionsberittelse

10. Frigan om ansvarsfrihet for styrelsen

11. Val av styrelseledaméter och suppleanter
12. Val av f6reningens ordférande

13. Val av revisor och revisorsuppleant

14. Val av valberedning

15. Faststillande av drsavgift f6r 2011

16. Ovriga frigor

17. Motet avslutas

Efter motet serveras kaffe och macka till sjidlvkostnads-
pris. D3 finns det méjlighet att prata Marfan med sty-
relsen och med varandra. Har du frigor sa hér av dig
till Carina Olsson, telefon 08-89 49 92 pa kvillstid.

Dags betala medlemsavgift

Avgiften idr som vanligt 200 kronor f6r huvudmedlem
i en familj eller om du ir just en person i “familjen”,
och 5o kronor f6r familjemedlemmar.

Det dr bra om ni betalar f6r familjemedlemmar, di
har vi fler medlemmar i registret att rapportera till Pa-

raplyorganisationen Sillsynta Diagnoser dir vér foren-
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ing 4r medlem. De fir statsbidrag utifrin antal med-
lemmar i deras medlemsforeningar.

Betala allts3 till PlusGiro Svenska Marfanféreningen
37 51 948 och ange namn for alla personer som betal-

ningen avser. Karin Olsson

Kassor
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